
 

 

 اس؛  هاي ام تجربة تنهايي در سكوت

 مطالعه تجربة تنهايي بيماران مبتلا به ام اس در شهر سنندج 

 
 
 

 1پناه  كمال خالق

 شناسي دانشگاه كردستان  گروه جامعه استاديار

 18/2/92پذيرش:    25/11/91: دريافت

                                        
 چكيده

اس است. هدف ما فهم  یاهوی پنهان تنهايي در میان بیماران مبتلا به اماين مقاله كاوشي در ه

تجربۀ ذهني تنهايي و وضعیت عیني تنهايي بیمار به میانجي وضعیت بیماری است. هم معنايي 

شود. ابتدا در ازدحام مطالعات  ها تحمیل مي بخشند و هم معنايي كه بر آن كه به تنهايي مي

ن به مفهوم تنهايي خواهیم كرد. استدلال خواهیم كرد كه تنهايي، بخشید تنهايي سعي در وضوح

درک است. در  های عیني قابل واسطۀ امکان عیني آن و میانجي ای ذهني، تنها به مثابه تجربه به

شدن از حمايت اجتماعي در دوران  اس تجربۀ فرايند مداوم محروم اغلب مواقع، بیماری ام

های بیماران مبتلابه  توصیف مشاهده، مصاحبه و نوشته دگرگوني پیوندهای اجتماعي است.

مثابه  شان بوده است. در اين توصیف چند معنا از تنهايي به اس، منبع ما برای كاوش در تنهايي ام

شدن به  بودن حمايت اجتماعي، فرايندی از تنها ای ذهني وجود دارد: شبکۀ اجتماعي تجربه

ها پیامد وضعیت عیني ابتلا  ديگر تجربۀ ذهني تنهايي آن بودن بدون آينده. ازطرف بودن و  تنها

هاست: فقدان شناسايي و فقدان امنیت  به بیماری پیامد سه فقدان اساسي در روابط اجتماعي آن

 و فقدان احساس تداوم.

 کليدواژگان

اس، تجربۀ تنهايي، شبکۀ اجتماعي بدون حمايت اجتماعي، فقدان شناسايي، مطالعات  بیماری ام

 هايي. تن
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 مقدمه و طرح مسئله
عیني در میان بیماران  ای چندوجهي و ذهني مثابه برساخته اين مقاله كاوشي در نشانۀ تنهايي به 

اس  مثابه پیامد وضعیت عیني ابتلا به بیماری ام ای كه در آن تنهايي به اس است. شیوه مبتلا به ام

 سيرا برر اس مبتلابه امبیماران  یبرا ييهامعنای تن نۀچندگا یها  . همچنین دلالتشود تجربه مي

نظر هدف ما  سي را بفهمم. ازاينا ام بیمار يک یبرا ييتنها ی. تلاش خواهیم كرد كه معناكند  مي

  به طرف تنهايي بیماران است. ازيک زمینۀدر  اس ام بیماری بۀپرداختن به شرايط و پیامدهای تجر

خواهیم پرداخت و ازطرف ديگر استدلال خواهیم كرد  اس ام تنهايي برای بیماران مبتلا بهمعنای 

مزمن( های  بیماری مبتلابهذهني تنهايي پیامد وضعیت عیني گروهي اجتماعي )افراد  بۀكه تجر

نظر تنهايي  . ازاينوابسته و تنها دارندای و  جايگاهي حاشیه، است كه درضمن حضور در جامعه

های مزمن در جامعه بر بیماران تحمیل  عیت بیماریهايي است كه وض بیماران مزمن پیامد تنش

طرف در سطحي عام، بیمار مجبور به زندگي با وضعیتي است كه جامعه آن را به  يک كند. از مي

هايي  كند، به آن برچسب بودن طرد مي هايش از ناهمسان شناسد، آن را با سرزنش رسمیت نمي

دهد.  كاری سوق مي يش بیماران را به پنهانها زند يا با ترحم شده مي برای خلق هويتي ضايع

ای ذهني از وضعیت عیني ابتلا به بیماری وجود دارد:  ازطرف ديگر، در سطحي خاص، تجربه

 های میان زندگي با بیماری و حس حضورنداشتن و نبودن در عین بودن. ناهماهنگي

ايي از بیماری است ه های مزمن، تعريف و مديريت نشانه حل بیماری ازجمله مسائل غیرقابل 

(. خستگي، ۷8، 1989نوردند )مانکس  بودن را درمي بودن و نابهنجار كه مرزهای بهنجار

خوابي، درد فیزيکي و عصبي، تنهايي و سکوت را بسیاری از افراد، چه دارای بیماری مزمن  بي

وب كنند و در بیشتر موارد امری عادی و بهنجار محس باشیم و چه سالم باشیم، تجربه مي

ها در يک فرد و قضاوت ديگران درباب آن، يک فرايند طولاني مذاكره  شود. تداوم اين نشانه مي

ها، فرايند مذاكره بر سر مشروعیت  و مجادله است. فقدان تعريف دقیق پزشکي برای اين نشانه

س ها در دستر كه درماني برای اين نشانه سازد؛ درحالي ها را با دشواری مواجه مي اين نشانه

ها را بايستي از درون و براساس موقعیتي فهمید كه فرد در آن قرار  نیست. بنابراين اين نشانه

كند. مسئله  دارد، براساس احساسات ذهني و شکافي كه در میان او و جهان بیروني دهان باز مي

ند؛ ك شود كه تضادی میان بیمار و جهان ديگران بروز پیدا مي بندی مي باره صورت يک زماني به
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ديگران و ازطرف ديگر تعريف مفهومي   ها ازسوی كردن نشانه ييزدا  طرف تلاش برای زمینه ازيک

ها باعث ارائۀ تعريف  ای نشانه گرفتن ابعاد زمینه ها. ناديده ای شخص بیمار از اين نشانه و زمینه

های  بهساختن بیماری به جن شود. بیماران خاص سعي در مرتبط محدودی از تجربۀ بیماری مي

اساس ما نیازمند  وسیله سبک زندگي بیمار خود را بپذيرند. براين شان دارند تا بدين ديگر زندگي

رويکرد جديدی به تجربۀ بیماری هستیم، چیزی كه محتوا و كیفیت رابطۀ افراد با جهان 

 پیرامونشان را توضیح دهد.

اختي، مفهومي پیچیده است. شن لحاظ مفهومي و نظری و روش مثابه يک مفهوم، به تنهايي به 

میان با  شان اشاره دارد و دراين اما در نخستین سطوح، تنهايي به ارزيابي افراد از روابط اجتماعي

ها را با هم  پوشاني آن توان هم زيستن و انزوای اجتماعي متمايز است؛ اگرچه نمي تنهابودن، تنها

يي در زندگي روزمره وجود دارد، تنهايي ای كه درباب تنها های منفي انکار كرد. با همۀ كلیشه

های عمومي زندگي در جهان مدرن است. اين در حالي است  بخشي از زندگي روزمره و گفتمان

ای منفي  مثابه تجربه خوردگان محدود و اساساً به كه تا به امروز مطالعات تنهايي به مطالعۀ سال

عدی پروبلماتیک از روابط اجتماعي (؛ اما تنهايي بAndersson 1998بحث بوده است )  مورد

های مزمن، است. چیزی  ويژه بیماری خوردگان گرفته تا افراد بیمار و به ای، از سال افراد حاشیه

 های مزمن كمتر به آن انديشیده شده است.  كه در رابطۀ افراد مبتلابه بیماری 

با اين نظريه، بیماری  ها را تکامل بخشید. مطابق شناختي بیماری پزشکي نظريۀ زيست  علوم 

اند؛ اما  عبارت است از نوعي اختلال در ماشین بیولوژيک، چیزی كه آن را مدل مکانیکي نامیده

ها  بیماری»كشند. در اينجا  های مزمن كلیت اين مدل پزشکي مسلط را به چالش مي بیماری

شناسان پزشکي  (. جامعه91تا۷5، 1۳8۰)ولف و ديگران « شناختي نیستند صرفاً مقولات زيست

تر  شناختي را درجهت رويکردی جامع گرايانۀ زيست معاصر معتقدند كه بايستي ديدگاه تقلیل

كند كه دارای  كنار گذاشت؛ چراكه بیماری در زيست موجودی انساني اختلال ايجاد مي

يابد. در اين میان  ای اجتماعي تکوين مي شناختي است كه در درون زمینه مشخصات روان

اجتماعي حاكم بر بیماری و بیمار جدا كرد )ولف و ديگران  ن بیماری را از عوامل روانيتوا نمي

های مکانیکي پزشکي و  اجتماعي كه جايگزين مدل  ـ روان ـ  (. مدل زيست1۶۴، 1۳8۰

انگارد.  اجتماعي مي  ـ رواني  ـ ای زيستي اپیدمیولوژيکي كلاسیک شده است، بیماری را پديده

اس، با همۀ تنوع و  های مزمن و در اينجا بیماری ام مقاله اين است كه بیماری مفروضۀ نظری اين
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شوند كه  اجتماعي هستند، در يک لحظه در زمان ايجاد نمي  ـ رواني ـ  متغیربودنشان، اختلالي زيستي

توان زيست، بلکه فرايندی  يافتنش نمي ای ديگر پايان يابند، هرچند بدون امید به پايان در لحظه

كنند. اگرچه اطلاق عنوان بیماری به  تند كه كلیت مسیر زندگي بیمار و ابعاد آن را زخمي ميهس

دهد، اگرچه اين امر خالي از حقیقت  های مکانیکي تقلیل مي ها را به مدل های مزمن آن بیماری

تفکیک  گرايانه، زندگي رواني و اجتماعي بیمار را كه از بیماری غیرقابل نیست؛ اما اين مدل تقلیل

اس، اختلالات شناختي، خستگي،  راند. بسیاری از اختلالات بیماری ام است، به حاشیه مي

روند. بیمار  بیماری فراتر مي    ـ افسردگي و... دارای پیامدهای اجتماعي هستند كه از مرزهای بیمار

او موجودی برد.  كند و رنج مي بندد، عمل مي انديشد، امید مي موجودی انساني است كه مدام مي

اش و وضعیتي كه برای وی اتفاق افتاده است، تأمل  خودآگاه است كه در نفس خود و بیماری

اش ارزيابي  به خود و بیماری كند و كاملاً آگاهانه، هرچند ناتوان، واكنش ديگران را نسبت  مي

واني و اس، زخمي است روی اعصاب كه زندگي ر ويژه ام اساس بیماری مزمن و به كند. براين مي

شود برای ارتباط اجتماعي، كنش،  ای مي سازد. بیماری میانجي اجتماعي بیمار را دگرگون مي

اند. ايدۀ نظری اين مقاله اين است كه  فضای اجتماعي و ديگراني كه پیرامون بیمار را گرفته

بدون  ای اس محصول صرف بیماری نیست؛ بلکه پیامد زيستن با بیماری تنهايي بیماران مبتلابه ام

بیماری است. تنهايي پیامد تجربۀ احساس  ـ  ای عاری از شناسايي بیمار منطق در فضای اجتماعي

اس در دوران  ها در رابطۀ بیمار با جامعه است. بنابراين تنهايي بیماری ام ای از فقدان مجموعه

ناختي از تنها ش ای كه نه اس پیامد فقدان حس حضور در جامعه است. جامعه خاموشي بیماری ام

های گوناگون بیمار  های بیماری و تأثیرات رواني و اجتماعي بیماری ندارد، بلکه به شیوه مکانیزم

 كند.  های خودش پرتاب مي را به حاشیه

 مطالعات تنهايي
كردن  پردازی تنهايي مفهومي چندوجهي است؛ فضای مفهومي آن مبهم و سیال است و نظريه 

رغم  های متعددی درباب تنهايي وجود دارد كه به ادبیات درباب آن نیز متنوع و دشوار.

ها، اهداف و مقولات متفاوتي درباب تنهايي دارند. از ادبیات فلسفي اگزيستیانسیال  پوشاني هم

كاوانه و مراقبتي. ظهور تنهايي  شناسانۀ تعامل اجتماعي و ادبیات روان  گرفته تا ادبیات جامعه

شناختي برآمده از مطالعات  شناختي و جامعه های روان ر حوزهمثابه مفهومي موردمطالعه د به
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ها قبل از ظهور اين مطالعات،  های چهل و پنجاه در انگلستان است؛ اما مدت در دهه 1پیرشناسي

شناختي ماركس درباب ازخودبیگانگي، انديشۀ دوركیم درباب  های جامعه توان در انديشه مي

 (.Thane 2000وجو كرد ) ب خود، تنهايي را جستهای میدوكولي دربا  آنومي و انديشه

پپلو و پرلمان سه ويژگي اساسي تنهايي در تعاريف و مفاهیم تنهايي را از هم متمايز  

 كنند:  مي

. تنهايي 2های اجتماعي و روابط اجتماعي فرد است؛  . تنهايي محصول كمبودها و نارسايي1

 Peplau & Perlmanزاست ) د و استرس. تجربۀ تنهايي ناخوشاين۳يک تجربۀ ذهني است؛ 

تنهايي موقعیتي »كند كه  گیری مي (. يانگ گرولد با نقد و بررسي تعاريف تنهايي نتیجه3 ,1982

« شود كه فقداني ناخوشايند در وضعیت زندگي خود دارند وسیلۀ افرادی تجربه مي است كه به

(DE Jong Gierveld 1998, 73درباب اينکه چگونه مي .) تجربۀ پروبلماتیک تنهايي را  توان

شناسي وجود دارد. رهیافت  شناسي و جامعه های روان های متعددی در حوزه تبیین كرد، نظريه

شناختي عمدتاً شکاف بین انتظارات از روابط اجتماعي و تجربۀ درک و دريافت فرد را  روان

های  توان به فقدان را نمي شناختي، تنهايي انگارد. از يک رويکرد جامعه ويژگي اساسي تنهايي مي

های  بندی توان از اَشکال صورت حوزه با همۀ تنوع آن، تنهايي را نمي فرد تقلیل داد. در اين 

 (. Victor 2009, 47های فردی جدا كرد ) اجتماعي و وضعیت

 شناختي رويكردهاي روان
شدن، حسي  دازیپر شناختي، تنهايي امری عام، ذهني و دشوار برای نظريه در مطالعات روان 

مرتبط با عواطف منفي است. تنهايي در اغلب اوقات همراه با شرم و احساس گناه و پشیماني 

(. اين امر باعث ظهور مطالعات فُرمالیستي درباب تنهايي 125تا9۳، 1999است )ديل و اندرسون 

اعي مطالعه شناسي اجتماعي و براساس میزان روابط اجتم شد كه اساساً تنهايي را در حوزۀ روان

كردند. فرض اساسي اين بود كه تجربه/ عاطفه/ درک تنهايي معلول میزان تماس و ارتباط و  مي

شناختي متعددی در زمینۀ كاوش دلايل و  حمايت اجتماعي است. رويکردهای نظری روان

كنند:  پیامدهای تنهايي وجود دارد. عمدتاً اين مباحث نظری را به چهار دسته تقسیم مي

                                                           
1. gerontology 
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(، Peplau & Perlman1981های شناختي ) (، نظريه1995های اگزيستانسیالیستي )مک گرو  نظريه

 (. 19۷8های سايکودينامیک )اپلیبیوم  ( و نظريهWeiss 1987گرا ) های تعامل نظريه

درماني  روان نظريۀ اگزيستانسیالیستي كه اساساً ريشه در الاهیات مسیحي دارد، با عنوان 

درماني  روانشناختي شده است. اروين يالوم در كتاب  های روان ريهاگزيستانسیال وارد نظ
(، تنهايي اگزيستانسیال را جدايي میان فرد از دنیا، يک وضعیت ذهني 1۳9۰) اگزيستانسیال

(؛ اما در همان حال تنهايي يکي از ابعاد ضروری زندگي 5۰۶، 1۳9۰داند )يالوم  ناخوشايند مي

ت كه بايد آن را بپذيريم. براساس اين نظريه فرد در تنهايي به است. تنهايي بخشي از هستي ماس

(. 555، 1۳9۰دهد )يالوم  شود. تنهايي ادراک و انسانیت فرد را گسترش مي درک خويش نائل مي

شود؛ چراكه تنهايي  اش و پذيرش آن مي ها صرف مواجۀ بیمار با تنهايي در اينجا همۀ تلاش

 حل ندارد. راه

كننده در تجربۀ تنهايي  های احساس تنهايي عامل تعیین قد است كه شیوهمعت نظرية شناختي 

های اجتماعي كاهش داد،  نفس و مهارت توان با تقويت عزت است. در اين رويکرد تنهايي را مي

های اجتماعي و تنهايي ناكام بوده است.  اما اين رويکرد در رابطه با توضیح پیوندهای میان شبکه

دهد كه شبکۀ روابط  دانند كه هنگامي رخ مي ای ناخوشايند مي ي را تجربهپرلمن و پپلو تنهاي

اساس  لحاظ كیفي مختل شده و نابسنده است. براين لحاظ كمي و هم به اجتماعي افراد هم به

 ,Peplau & Perlman 1981كند ) شدۀ آن تغییر مي بعدی است كه سطح تجربه تنهايي مفهوم تک

مثابه مفهومي  اند كه تنهايي را به يانگ گرولد تلاش كرده ی(. محققان ديگری همچون د31

سازی كنند. تنهايي موقعیتي است كه ازسوی افرادی كه از فقدان روابط معیني  چندبعدی مفهوم

شود، موردانتظار نبود. تنهايي  هايي كه در آن آنچه تجربه مي شود. موقعیت برند، تجربه مي رنج مي

(. در اين ۷5، 1998ي انزوا و فقدان ارتباط با ديگران است )گرولد شیوۀ درک و تجربه و ارزياب

انتظار فرد است  ای است كه نتیجۀ روابط واقعي و مورد رهیافت، تنهايي تجربۀ ذهني منفي

 (.1999)گرولد و تلبرگ 

گرايان با  ترين مباحث نظری درباب تنهايي است. نظريۀ تعامل يکي از مهمگرا  نظرية تعامل 

وسیلۀ بالبي طرح و ويس آن را بسط  ظريۀ نیازهای اجتماعي يا نظريۀ تعهد است كه بهعنوان ن

تنهايي تركیب فقدان فیگور تعهد و غیاب شبکۀ اجتماعي كافي است. ويس در كتاب  داد.

، شش نوع نیاز اجتماعي را تنهايي: تجربۀ انزوای اجتماعي و عاطفيتأثیرگذار خود با عنوان 
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تواند در خود داشته باشد: تعهد )امنیت و سلامتي(،  رابطۀ اجتماعي مي دهد كه يک تشخیص مي

نظر ويس،  پذيری(، ارزشمندی، اعتبار و صداقت. به تعلق اجتماعي، فرصت پرورشي )مسئولیت

تنهايي عاطفي مرتبط است با فقدان نیاز به تعهد و تنهايي اجتماعي با فقدان حس تعلق همراه 

رفتن منجر  حاشیه گیری، طرد و به راب و تنهايي اجتماعي به گوشهاست. تنهايي عاطفي به اضط

 (.Weiss 1973شود ) مي

های متعلق به ويس است.  شناسي ترين سنخ شده  شناسي، تنهايي يکي از شناخته در زمینۀ سنخ 

كند. ويس میان تنهايي عاطفي و  ای دردناک در زندگي انسان ياد مي مثابه تجربه وی از تنهايي به

گذارد. ازنظر وی تنهايي عاطفي تجربۀ فقدان رابطۀ عاطفي صمیمي با  هايي اجتماعي تمايز ميتن

افراد ديگر است. اضطراب پیامد تنهايي عاطفي است. تنهايي اجتماعي فقدان شبکۀ روابط 

غلتند، بیشتر تنهايي اجتماعي  های جديد درمي ها و وضعیت اجتماعي است. افرادی كه به محیط

(. روتنبرگ در بازخواني ادبیات تنهايي دو بُعد تنهايي را از هم Weiss 1985كنند ) ميرا تجربه 

سازد: بعد شناختي و بعد عاطفي. بعد شناختي به تمايز میان روابط اجتماعي واقعي و  متمايز مي

كند و بعد  روابط اجتماعي موردمیل با توجه به كمیت و كیفیت تعاملات اجتماعي اشاره مي

بندی  (. يانگ در تقسیم۶تا۳، 1999و فقدان است )روتنبرگ  1ربۀ منفي سرگشتگيعاطفي تج

كند.  مدت، موقعیتي، تنهايي مزمن و تنهايي اتفاقي تقسیم مي ديگری، تنهايي را به تنهايي كوتاه

مدت و اتفاقي ممکن است كه ازسوی بسیاری از افراد تجربه شوند، تنهايي در  تنهايي كوتاه

های خاص  انتظار در زندگي فرد. تنهايي مزمن به وضعیت ه با رويدادی غیرقابلواكنش به مواجه

نفس پايین، گشودگي  های عصبي مزمن، عزت شخصي پیوند خورده است: اضطراب و بیماری

(. بوث میان نوع معمول تنهايي و نوع 1982های مزمن )هاجت  پايین، افسردگي فزاينده، بیماری

شناختي ممکن است سلامت جسمي فرد و  گذارد. تنهايي آسیب ميشناختي تنهايي تمايز  آسیب

شناسانه برخاسته از تنهايي وجودی  ويژه سلامت رواني وی را به خطر بیندازد. تنهايي آسیب به

ناپذيری زندگي، حس كنش و  بیني نوع انسان است و اساساً به فهم انسان، آگاهي وی از پیش

 (. 199۷دهد )بوث  ناگزيری مرگ ارجاع مي

                                                           
1. disoriented  
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 شناختي رويكردهاي جامعه
های  كردن تنهايي را فاقد بینشي اساسي درباب زمینه شناسانه شناسي، روان رويکردهای جامعه 

های  شود. تبیین افتد و تجربه مي دانند كه تنهايي در آن اتفاق مي ای مي اجتماعي و روابط اجتماعي

عي حاكم، خود را به توضیحي جزئي از كردن خود از كلیت اجتما شناختي تنهايي با محروم روان

های دوركیمي )در مطالعۀ وی درباب  گونه كه گفته شد، در سنت كنند. همان تنهايي محدود مي

های متفاوتي درباب تنهايي  توان تبیین خودكشي( و ماركسي )در مطالعۀ ازخودبیگانگي( نیز مي

اند؛ ازقبیل الیاس،  تنهايي نوشته شناسان متعددی درباب وجو كرد. در دوران متأخر، جامعه جست

گیدنز، كاستلز، پاتنام، بک، آنتوني الیوت و لمرت، اوا الويیز، ريچارد سنت و زيگموند باومن. در 

شناسان تنهايي و اَشکال آن را  های متأخر خواهیم داشت. جامعه اينجا مروری نظری بر اين نظريه

ا در ارتباط با فرايندهای اجتماعي دوران مدرن كنند؛ بلکه اشکال تنهايي ر وجو نمي در فرد جست

های اقتصادی و سیاسي حاكم و پیامدهای آن بر میل و  گرايي، گفتمان همچون فردگرايي، مصرف

 كنند. آزادی و انتخاب فردی بررسي مي

 راندن واپس و سركوب فرايند بیان به(، 1۳8۴) تنهايي دم مرگنوربرت الیاس در كتاب  

 بهها  مدرن، انسان جوامع در. پردازد مي اجتماعي حیاتهای  صحنه و ميعمو آگاهي از مرگ

 میانۀ خويشان در احتضار بستر از جايي میرند. جابه مي دور از چشم ديگرانتر  بهداشتيهای  شیوه

در  گسترده تغییری پرستاران، بیانگر و میانۀ پزشکان در بیمارستان تخت به نزديکان و

وی در اين كتاب بر اين باور است كه تجربۀ  .است متمدنانه يندفرا و بندی اجتماعي صورت

توضیح  قابل« سابقۀ روند گسترش فرديت در جوامع پیشرفته بدون رجوع به شتاب بي»مرگ 

بندی اجتماعي  اساس مرگ را بايستي براساس دگرگوني صورت (. براين82، 1۳8۴نیست )الیاس 

 متعددی دلايل به مدرن جوامع در آن اجتماعي بسركو درجۀ و مرگ تصويرسازی  پنهانفهمید. 

 .۳طبیعي؛  فرايند پاياني مرحلۀعنوان  به مرگ تجربۀ .2افراد؛  عمر طول افزايش .1: افتد مي اتفاق

 .فرديت گسترش روند بر غالب خاص و افراطي الگوی .۴دروني؛  آرامش زياد نسبتاً درجۀ

زدن احساسات همراه  ازی خود مرگ و واپسس الیاس رابطه با مرگ را موضوع فرايند پنهان 

نظر الیاس تنهايي دارای  داند. به داند؛ اما مفهوم تنهايي را شامل طیف معنايي وسیعي مي با آن مي

ها گرفته  ای را از آن ورزی سه شکل عمده است: افرادی كه مصائب عشق هرگونه امکان عشق

خانمانان و مطرودان )الیاس  ند و تنهايي بيكننده قرار دار است، افرادی كه در موقعیتي بیگانه
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ناپذير  (. تنهايي يادآور اين قضیه است كه معنای موجودات انساني برای هم جايگزين9۰، 1۳8۴

های میان فرد و جامعه و  ای ديگر درباب موتسارت، تنهايي را پیامد تنش است. الیاس در مطالعه

 (.۷۰، 1۳89داند )هنیش  فرد مي ها در احساسات های منتج از اين تنش ناهماهنگي

شده در  های مطرح ، ايدهخود حداقلي: بقای رواني در زمانۀ آشوبكريستوفر لش در كتاب  

بررسي نمودهای پرآشوب چیزی است كه خودش  خود حداقليدهد.  را بسط مي فرهنگكتاب 

 1بقاخواهيرسد كه لش از ظهور چیزی كه آن را  نظر مي نامد. به مي« دوران پرتنش»آن را 

ای در زندگي كه ويژگي آن فقدان ايمان در آينده است و همراه با آن  گیری نامد، جهت مي

بهشت در های  همراه با كتاب خود حداقليشدن مرزهای شخصي، آشفته و نگران است.  وتار تیره
كاوانه از  های لش درباب نقدی روان گانه ، سهفرهنگ خودشیفتگيو  يک جهان بدون قلب

شدن  درماني را به مسائل صنعتي دوران نیواِيج هستند. وی در اين كتاب نقدش از فرهنگ فرهنگ

 ،خود حداقليكريستوفر لش در كتاب دهد.  محیطي پیوند مي و تکنولوژی و مخاطرات زيست

گرايي و فناوری ايجاد  درماني و مشکلات محیط زيستي، صنعت ارتباطي میان نقدش از فرهنگ

های محیط زيستي، جنبش زنان و جنبش صلح  های چپ همچون جنبش بشجن  كند. لش به مي

آموزد  ما مي  اند. روانکاوی ازنظر او به  خوبي درک نکرده كاوی را به تعالیم روان  گیرد كه مي  خرده

جدايي و يگانگي، »انسان در يافتن تعادل میان « بدبختي معمولي»خوشبختي انسان يا لااقل   كه

خود دوپارۀ خويش آگاه   (. ازنظر او ما بايد بهLasch 1984, 177« )ي استفردشدگي و وابستگ

آگاهي دردناک از وجود تنش میان آرزوهای نامحدود ما و فهم  2خودبودگي«  باشیم؛ زيرا كه

بودن و جدايي  های ما از فناپذيری و وضعیت هبوطي ما، و میان يکي محدود ما، میان ترس

توسط فرهنگ صنعت   درماني كه ا ازنظر لش خطر ايدئولوژی. ام(Lasch 1984, 240« )است

قضاوت خويش اعتماد   به  آموزد كه فرد مي  ژی به لو شد، بیشتر است. اين ايدئو ای ترويج مي توده

آمیزی اشیاء بیروني را  صورت تناقض باشند و خود را همچون يک شيء بپندارند؛ ولي به  نداشته

درماني  هدف ايدئولوژی« رهايي خود»نظر بگیرند. هرچند همچون بسط يا فرافکني خود در

خود   است كه  ازپیش نشان داده است، اما رهايي خود از يک دنیای ثابت عمومي يا مشترک بیش

در غیاب اين   گیرد يا حداقل اينکه شکل مي  های بیروني است كه تنها در حضور محدوديت

« های دروني است تبداد اجبارات و اضطراببیشتر از قبل در معرض اس»ها، تخیل  محدوديت

                                                           
1. Survivalism  
2. selfhood  
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(Lasch 1984, 257  .)گشتگي در  ای واضح، تنهايي را به ناامني پیوند و حس گم شیوه لش به

هستند و بیشتر با   پاافتاده هايي كه پیش انتخابزند.  های كاذب گره مي ای انتخاب فرهنگ توده

 سروكار دارند تا مسائل اخلاقي.« سبک زندگي»مقولۀ 

 داری جديد تباهي كاراكتر: پیامدهای شخصي كار در سرمايهريچارد سنت در كتاب  

ای را  گذارد. وی هر زندگي بحث مي دار در زندگي كارگران را به (، تأثیر اقتصاد سرمايه1998)

مرتبط تشخیص  هم داند كه در زمان ساختار يافته و با رويدادهای شخصي و كاری به داستاني مي

آورندۀ حسي از هويت و امنیت بود؛ اما در  نظر سنت شغل در اواسط قرن بیستم فراهم هيابد. ب مي

های بزرگ،  داری سیاسي است كه در سیطرۀ شركت داری متأخر، كارگر قرباني سرمايه سرمايه

داری سیال، مردم مجبور  دهد. سنت معتقد است كه در سرمايه مدام تناسب بازار را تغییر مي

پذيری، زمان سیال  اهیم جديدی همچون شرايط مداوم درحال تغییر كار، انعطافهستند كه با مف

های جديدی برای خودشکوفايي فراهم  و كار گروهي سازگار شوند. همۀ اين مفاهیم فرصت

آورند؛ اما درحقیقت اَشکال جديدی از سركوب و خوشبختي رواني و عاطفي  مي

با بحث ما در كار سنت برجسته است، بحث وی  كنند. آنچه دررابطه ای را خلق مي شده مخدوش

 Sennettرفتن اعتماد و تعهد عمیق رابطۀ انساني است ) پذيری حاكم و ازدست درباب انعطاف

1998, 130-140.) 

های عاطفي جهاني شدن  فردگرايي جديد: هزينهآنتوني الیوت و ريچارد لمرت در كتاب  
كنند، فرهنگي كه محصول  را معرفي مي نام فردگرايي جديد (، فرهنگ جديدی به2۰۰۶)

ها از  شدن است؛ اما پرسش آن ای بر سر جهاني ها مجادله داری جهاني است. كتاب آن سرمايه

های افراد به آن است. افراد در واكنش به  شدن معطوف به بررسي چگونگي واكنش جهاني

های مجازی  مدهای شبکهبخشند. پیا كنند و چگونه خود را تحقق مي شدن چگونه عمل مي جهاني

های عاطفي فرد چیست؟ آنتوني الیوت سه ويژگي نهادی تأثیرگذار بر  بر سر تشخص و تجربه

برد  شدن نام مي گرايي و نئولیبرالیسم و خصوصي شدن را مصرف های عاطفي جهاني تجربه

(Elliott 2008, 337فردگرايي جديد فرمي از فردگرايي است مبتني .) جديدی  بر اجبار فرهنگي

های عاطفي اين  تر است؛ اما هزينه تر، نوآورتر و فرساينده تر، سیال به گذشته سريع  كه نسبت

فرهنگ بسیار بالاست، داستان مردان و زنان سرشار از سراسیمگي شخصي و اضطراب و 

شدن  ای خصوصي نیست؛ بلکه پیامد جهاني افسردگي است. اين اضطراب عاطفي مسئله
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كنند  جای اينکه به ما كمک كنند خود را بیابیم، كاری مي های آن به ه آزادیای است ك فزاينده

 (.Elliott 2008, 338خودمان را گم كنیم )

(، همچون 2۰۰8) نجات روح مدرن: درمان، عواطف و فرهنگ خودياریاوا الويیز در كتاب  

هنگي درماني كند، ساختار فر شناسان ديگر از ظهور ساختار فرهنگي جديدی صحبت مي جامعه

شدن آن در  كاوی و نهادی شدن روان شود. عامیانه های افراد واقعي بیان مي جديدی كه در ذهنیت

های كاری و نجوای كارشناسان تلويزيوني، همه بیانگر اين ساختار فرهنگي  درمان و محیط

های درماني و  داری عاطفي را برای عملکردهای گفتمان جديد هستند. وی مفهوم سرمايه

دارانه با  های سرمايه مراتبي سازمان دادن ساختار سلسله گیرد كه هدفشان آشتي كار مي ارتباطات به

گرايانه اين فرهنگ جديد  (. زبان درمانIllouz 95 ,2008شدن روابط اجتماعي است ) دموكراتیزه

كنترل كند كند آن را  زمان تلاش مي ويژه تجربۀ رنج( و هم دهد )به هم به عواطف امکان بیان مي

(2008, 142 Illouzاين فرهنگ عاطفي جديد، هويت .) گسسته كرده  های جنسیتي سنتي را ازهم

شدن روابط  شدن رفتار اقتصادی و عقلاني (. عاطفيIllouz 239 ,2008كند ) و ساختارزدايي مي

صمیمي بیانگر ظهور شکل جديدی از خودگرايي هستند كه در آن نفع شخصي استراتژيک و 

شود و اين  خورند. خود برحسب اين مخمصه فهمیده مي نديشي عاطفي به هم پیوند ميبازا

 آورد.  های واقعي خود نیز در اين فرايند سر برمي ناتواني

هايي ازقبیل  كند كه به دنبال مجموعه دگرگوني هايي را بررسي مي زيگموند باومن دگرگوني 

ی انساني رخ داده است. مسئلۀ باومن اين گرايي، فردگرايي، میل و آزادی در پیوندها مصرف

تر و بنابراين  تر و شکننده تر، ضعیف ای معاصر، پیوندهای اجتماعي سیال است كه در جهان شبکه

 ييكند. تنها كننده هستند. در اين جهان، تنهايي همه را در خود حل مي لحاظ عاطفي كمتر ارضا به

مثابه میل به يافتن  به يا حتي ار تعريف كرديدپا یوندمثابه میل به پی توان به مي مینهرا در اين ز

و انتخابمان پرداخت  یآزاد یاست كه ما برا یا هزينه ييتنها، لسیا مدرنیتۀنامشروط. در  عشقي

، كاستلز در كتاب تجدد و تشخصشناسان ديگری نیز همچون گیدنز در كتاب  جامعه كنیم. مي

شده و پیامدهای سیاسي و اجتماعي  رايي نهادیفردگرايي: فردگ، بک در كتاب عصر اطلاعات
پردازند كه درنهايت  ای مي های ساختاری ، همچون لش و الیوت و الويیز به توصیف دگرگونيآن

 كشند.  تصوير مي تنهايي فرد را با همۀ پیچیدگي و تمايزاتشان به
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 هاي مزمن تجربة تنهايي و بيماري
ابعاد فیزيولوژيکي تشخیص شخص بیمار تأكید شده  های مزمن، عمدتاً بر در مطالعۀ بیماری 

های سازگاری و كنارآمدن با بیماری به دهۀ هفتادهشتاد  ها و شباهت است و توجه به تفاوت

گردد. تجربۀ بیماری درست همچون تجربۀ تنهايي متأخر است. پولوک تجربۀ كنارآمدن با  برمي

ای از عوامل دروني و بیروني متأثر بر  موعهداند كه مستلزم مج فرايندی پیچیده مي»بیماری را 

(. سازگاری با بیماری و فرايند آموزش زندگي با 9۰، 198۶)پولوک « تجربۀ فرد بیمار است

اساس سازگاری فرايندی فعال است  اجتماعي از بدن است. براين مثابه بخشي زيستي بیماری به

كند. تجربۀ  ز آينده را مدام تفسیر ميكه در جريان آن فرد، بیمار، زندگي، امید و روياهايش ا

دلیل ساده كه خود بیماری   ای پويا و پیچیده و اغلب نامعین است؛ بدين اس تجربه بیماری ام

های  تجربۀ زندگي با اين بیماری تجربۀ كنارآمدن با نشانه اس دارای منطق خاصي نیست. ام

بستگي  لعات بسیار زيادی همها و امور ديگری ازجمله تنهايي است. مطا چندگانۀ بیماری

؛ 2۰۰۰؛ آلمانزا 1989؛ فريدمن 2۰۰۳اند )فوكي  های مزمن و تنهايي را گزارش كرده بیماری

(، مجموعۀ تنهايي و بیماری فیزيکي را مؤثر بر 1999؛  فیس، مارتین و پون، 2۰۰۶مورفي 

کننده است. نفس پايین، بدبیني و روابط دوستي ش دانند كه دارای عزت تکوين شخصیتي مي

ای هستند كه بر تجربۀ  شده افسردگي و اضطراب و استرس و حمايت اجتماعي عوامل شناخته

طرف شواهد  ها رابطۀ ديالتیکي دارند. ازيک تنهايي بیمار تأثیرگذار هستند. تنهايي و بیماری

 (2۰۰۰بسیاری در دست است كه تنهايي حاكي از مريضي فیزيکي دارد. براساس مطالعۀ گلنر )

افرادِ تنها چهار برابر بیشتر در معرض حملات قلبي قرار دارند و چهار برابر بیشتر احتمال مرگ 

حال تنهايي با مسائل و مشکلات رفتاری ازقبیل  ها بر اثر اين حملات وجود دارد. در همان  آن

های عصبي و رواني مرتبط است  خوابي، افسردگي و بیماری خودكشي، الکلیسم، مشکلات بي

های مزمن در فرد نیز  حال تنهايي يکي از پیامدهای وجود بیماری در همان  (.5تا۳، 2۰۰۰لنر )گ

 هست. 

 اس نظريه و تجربة تنهايي در بيماري ام 

شناختي، دو رهیافت عمده درباب تنهايي وجود  لحاظ هستي گیری مفهوم تنهايي به از زمان شکل 

مشاهده و سنجش عیني است و  ي است كه قابلدارد. آيا تنهايي يک ويژگي عیني جهان اجتماع
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ای  ای ذهني و برساختۀ وضعیت اجتماعي بیني و كنترل كرد يا اينکه تجربه توان آن را پیش مي

مثابه يک پديدۀ  های پوزيتويستي، عینیت تنهايي به است كه فرد در آن حضور دارد؟ سنت

ند كه يک پديدۀ اجتماعي عیني های پساپوزيتويستي معتقد پذيرند؛ اما سنت اجتماعي را مي

ديگر   (. ازطرفHolstein & Minkler 2003لحاظ اجتماعي برساخته و تفسیر شود ) تواند به مي

واسطۀ وضعیت اجتماعي و  رويکردهای فمنیستي و پساماركسیستي معتقدند كه واقعیت عیني به

عیني و تجربۀ ذهني  ها قادر به توضیح پارادوكس بین تجربۀ گیرد. اين سنت طبقاتي شکل مي

ای كه  های اجتماعي توان از كلیت اساس تجربۀ تنهايي را نمي بیماران از تنهايي هستند. براين

زيد، جدا كرد. كلیت فضای پزشکي، كلیت تصورات عقل سلیمي درباب  ها مي بیمار در آن

ر چارچوب اين (. دVictor 2009, 38جامعه و... ) ـ پزشک ـ بیماری، كلیت روابط اجتماعي بیمار

های چندگانه  ای است كه در اَشکال واقعیت ذهني  ـ ها در اين مقاله، تنهايي تجربۀ زيسته سنت

شان و  شان و تاريخ بیماری واسطۀ افراد بیمار در درون وضعیت بیماری شود. به برساخته مي

 شود. هايي كه با آن مواجه هستند، بازسازی مي چالش

كنندگي. در  اند و نه تبیین ين مقاله نقش راهنمای عملي را داشتهمطالعات نظری تنهايي در ا 

توان با وجود  بر اين اصل سلبي بوده است كه نمي رابطه اين مباحث نظری بیشتر مبتني همین 

های تنهايي و تعريف نظری و از پیشي به تنهايي بیماران نفوذ كرد. قبل از هر چیز ما نه  نظريه

شويم؛ اما  اس به تنهايي بیماران وارد مي ، بلکه ازطريق بیماری امهای تنهايي ازطريق نظريه

طرف  توان مطالعات تنهايي را شامل دو بینش متمايز درباب تنهايي دانست: ازيک درنهايت مي

كند و ازطرف  های فردی آن را تجربه مي ای ذهني كه فرد به دلايل فقدان مثابه تجربه تنهايي به

كند. اين دو بینش متمايز  یامد وضعیتي عیني كه فرد را ناچار به تنهايي ميمثابه پ ديگر تنهايي به

های انضمامي را نقطۀ شروع قرار  جای توضیحات فرمالیستي، وضعیت پذير هستند؛ اگر به آشتي

 داده و تجربۀ ذهني تنهايي را تجربۀ ذهني وضعیت عیني حاكم بر فرد تعريف كنیم. 

بهبوديابنده، زندگي در وضعیتي  ـ كننده اس از نوع عود های مزمن ام زندگي با بیماری 

با افراد سالمي كه عموماً وضعیتي  عنوان بیمار دررابطه ای به دوپهلوست. دارنده موقعیتي حاشیه

توان گفت كه  شدن است. مي رسمیت شناخته دنبال به شده دارند و ازطرف ديگر بیمار به تثبیت

های ذهني و عیني است. احساس دروني  ناهماهنگيهای مزمن تجربۀ  زندگي با بیماری

كند؛  كنند و جامعۀ بیروني آن را درک نمي های ظاهری آن را تکذيب مي بودن كه نشانه بیمار
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ديگر امید به زندگي و برخورداری  چراكه تعريفي مکانیکي از بیماری را پذيرفته است و ازسوی

برخوردار نیستند. مطالعات تنهايي طیف  كه عملاً از آن از آن همچون افراد سالم درحالي

گونه تعريف واحدی از تنهايي وجود ندارد. چراكه تنهايي  گیرد؛ اما هیچ ای را دربرمي گسترده

  ای ذهني است و از فردی به فرد ديگر و فرهنگي به فرهنگ ديگر متفاوت است. در همان تجربه

اساس اين مقاله به تجربۀ ذهني  ناي های عیني زندگي اجتماعي است. بر حال پیامد وضعیت

مثابه پیامد عیني زندگي با بیماری  اش دارد( و تجربۀ تنهايي به تنهايي )معنايي كه بیمار از تنهايي

 پردازد. كند( مي اش تجربه مي به بیماری های اجتماعي نسبت  )معنايي كه بیمار در واكنش

 ميدان موردمطالعه
اس در شهر  های افراد مبتلابه ام ها و نوشته تجربۀ آن در صحبتاين مقاله تحلیل و فهم تنهايي و  

سنندج است. بنابراين ما به دنبال تعريف تنهايي نیستیم؛ بلکه تجربۀ آن و درک آن را در میان 

اس آغاز شده و زندگي بیماران  كنیم. مسیری كه از علل متکثر و ناشناختۀ ام اين بیماران دنبال مي

بر مصاحبه و متن  های اين مقاله مبتني گردد. يافته هايت به خود بازميرا متأثر ساخته، درن

اس در شهر سنندج است. اين افراد تنها بخشي كوچک از  به ام نفر از بیماران مبتلا  نوشتاری ده 

های  صورت هفتگي آمپول اند كه به بهبوديابنده بوده ـ اس از نوع عودكننده بیماران مبتلا به ام

كنند. آنچه باعث شد كه مطالعۀ خود را به اين گروه از  وروكس را تزريق ميآونکس يا سین

اس است. اين ويژگي نوع نخست  های خاص اين نوع خاص از ام بیماران محدود كنیم، ويژگي

سالم هستند. « ظاهراً»ها  اس برآمده از توصیف خاص خود اين بیماران است. همۀ آن ام

ای  وشي بیماری در میان اين دسته از بیماران، تنهايي را به تجربهاس در دوران خام بودن ام نامرئي

كند. فرايند كنترل بیماری در دوران خاموشي بیماری، پیامدهای  جالب توجه برای مطالعه بدل مي

حال كه بیمارند، كیفیت و ماهیت خاص  ها درعین ای برای بیماران دارد. آن ذهني و عیني عمده

كند. اين  گونه كه در فضای اجتماعي تعريف شده، پنهان مي ابه بیمار، آنها را مش شان آن بیماری

رسد  نظر مي سازد. به فرسا با خود روياروی مي ای طاقت ها را در رابطه ماهیت خاص، بیماری آن

 شان تنها هستند. ها در بیماری كه آن

اس قبل  اكه امهاست. چر لحاظ اجتماعي، بخشي از ماهیت بیماری خاص آن ها به تنهايي آن 

رواني و  ای زيستي معنای اختلالي زيستي و بیومکانیکي در بدن باشد، بیماری از آنکه بیماری به

های ما درباب تنهايي در چارچوب موقعیت زندگي بیماران و پرسش از  اجتماعي است. پرسش
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وسیلۀ بیماران  بهشده  های نوشته شان بوده است. متن ها دربارۀ آينده انديشه، تجربه و امیدهای آن

هايشان قبل  ها و امیدها و واكنش ها دربارۀ تنش گرفت. آن از چند جمله تا چند صفحه را دربرمي

اند و  اند و احساساتشان در جريان بیماری، موقعیتي كه در آن اسیر شده و بعد از بیماری نوشته

پذير برای خود  ر لذتهای معنادار و دوستان و ماهیت ام اند، از فعالیت آنچه از دست داده

ها را زنده  چیز، آن رغم همه نبودن رنجشان و از آنچه به نوشتند. از توكل به خدا گرفته تا بیهوده

ها در بسیاری از موارد به هم نزديک بوده و از بیرون و برای يک ناظر  باقي گذاشته است. متن

ها  نیستند. آنچه در همۀ آنگونه ملاحظۀ منطقي از تنهايي  ها حاوی هیچ بیروني، اين نوشته

ای كه مزمن است و در  مثابه موقعیت متناقص بیماری، بیماری حضوری برجسته دارد، تنهايي به

مشاهده نیست. در  ای اختلال بیوزيستي در آن و از بیرون قابل بیشتر مدت زمان بیماری، نشانه

 تبع تنهايي.  ها و به انديشهها بیماری هم زمینۀ زندگي است و هم زمینۀ احساسات و  اين نوشته

راستا در چارچوب روش   اين مقاله درصدد رسوخ به معاني ژرف تنهايي است. در اين 

اسي خواهیم پرداخت. هدف  های بیماران ام ها و نوشته ای به تحلیل توصیفي گفته نظريۀ زمینه

یامدهای زيستن ها نیست؛ بلکه در سطحي ديگر به توصیف جهان و تجربۀ پ دادهكشف نظريه از 

ها كاملاً  ها و نوشته پردازد. رويکرد ما در تحلیل مصاحبه اس درباب تنهايي مي با بیماری ام

ای است كه در  های اساسي بر استخراج مقوله ها مبتني توصیفي است. تحلیل توصیفي مصاحبه

ها  اين مقولهفضای مفهومي تنهايي بیانگر توصیف بیماران از تنهايي بوده و همسان با آن است. 

 های بیماران هستند.  ها و نوشته هستۀ اصلي مصاحبه

 اسي هاي تنهايي بيماران ام تجربه
ای جدی و مستمر در زندگي شخصي است. اتفاقي كه از  بیماری مزمن بنابه تعريف، حادثه 

در بدن و « حادثۀ منفي»رود. بیماری مزمن يک  شناختي صرف فراتر مي سطوح زيستي و روان

های بیماری  های مزمن، زندگي با چالش نیست. زندگي با بیماری« شناختي ۀ تاريک روانلحظ»

بیماری است.  ـ ها و كمبودها و موانع اجتماعي پیرامون بیمار بر روی بیمار و نیز محدوديت

اقتصادی و فضای پزشکي  ای مداوم با خويشتن و فضای اجتماعي زندگي با بیماری مزمن مجادله

ناپذير از  ای دردناک و جدايي میان تنهايي تجربه (. در اين 2۰۰۷اری است )مارتز حاكم بر بیم

بینیم كه  ای مي گونه كه گفته شد، تنهايي را تجربۀ ذهني وضعیت عیني اس است. همان بیماری ام

فرد بیمار بدل شده است. فرايندی مداوم و دردناک كه در آن فرد خود « طبیعت ثانوی»خود به 
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نظر از بسیاری از عوامل  سازد. صرف تر مي يابد كه بیماری آن را عمیق ای مي صهرا در مخم

اس از تنهايي  ای، ما در اين مقاله صرفاً به رويکرد بیماران مبتلابه ام اجتماعي متنوع زمینه

پردازيم. مفهوم تنهايي برای بیماران كلیت دشواری از زندگي است كه بیشتر از آنکه  مي

د، وضعیتي است كه اسیر آن هستند. بنابراين تنهايي بُعدی در حاشیۀ زندگي تعريف باش قابل

گذارد؛ اما همیشه  نیست؛ بلکه كلیت زندگي است كه گاهي بیمار امیدوارانه آن را پشت سر مي

كردن به آن و  پیدا آوردن آن دشوار است؛ چراكه دست زبان ای كه به گردد. تجربه به آن بازمي

 شدۀ يک زندگي است. ز آن، داستان مخدوشكنترل آن و صحبت ا

 بيماري  مثابه روايت زندگي سكوت بيمار به
های  ها و سکوت ای دشوار است، سرشار از مکث اس تجربه كردن با بیماران مبتلابه ام صحبت 

اس  شده. آهنگ تنهايي بیماران مبتلابه ام های به زمین دوخته زده و نگاه های حلقه طولاني. دست

شان آشکار است.  ها درباب زندگي اجتماعي ن خاموشي اين بیماری تنها در سکوت آندر دورا

شان. سکوت نتیجۀ  ای است به روی بیابان جهان فردی سکوت بیماران در جهان اجتماعي پنجره

ها گرفته  ها امکان همساني با ديگران را از آن جايگاه اجتماعي گروهي است كه وضعیت عیني آن

رغم  تواند امیدوار باشد و نه مطمئن. او عملاً و به اری، بیمار تنها مياست. پس از بیم

شود. اين امر برای زنان جوان بیمار  های زندگي اجتماعي حذف مي های زباني از عرصه همراهي

 تر از مردان است. سکوت بیان زباني طرد اجتماعي است.  بسیار دردناک

توانم به آن فکر كنم.  كنند كه من حتي نمي نظری ندارم. ديگران از چیزهايي صحبت مي» 

خوش باشند...  توانند اعتماد كنند و دل شوند و نه مي اسي جذامي است... نه درک مي انگار كه ام

 ساله، مجرد(. 29)فريده، « ای نیست درهرحال چاره

خواهد  كنم كه كسي نمي ام... احساس مي خواهم صحبت كنم از بیماری هروقت جايي مي»

. حتي شده كه افرادی با من قطع ارتباط كردند. اگر از مشکلاتت بگي برچسب ضعیف بشنود

 ساله، متأهل(. ۳8)محمد، « خوری و اگر گوشي نباشد... خب تنها هستي مي

اسم. دلم  كنند كه سرگرم آن هستند و من سرگرم ام به چیزهايي صحبت مي همه راجع»

)يدالله، « حبت كنم وگرنه حرفي با ديگران ندارمها راجع به بیماريم ص اسي خواد كه با ام مي

 ساله، مجرد(. ۳۳
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 شبكة اجتماعي، بدون حمايت اجتماعي
های  مثابه غیاب شبکه سازد، تنهايي به آنچه قبل از هر چیزی درباب تنهايي خود را برجسته مي 

و اعضای  ها از شبکۀ اجتماعي فقدان تعدادی از افراد و دوستان اجتماعي است؛ اما منظور آن

ای از تنهايي پیوند   ها در ارتباط باشند، نیست. غیاب شبکۀ اجتماعي به ايده خانواده كه با آن

طوركلي شبکۀ اجتماعي نابسنده است. شبکۀ  خورده كه بیانگر غیاب صمیمیت رابطه و به

د دهنده باشن اجتماعي بايستي پناهگاهي باشد كه پس از تجربۀ همۀ فشارهای اجتماعي، تسکین

ترين بُعد شبکۀ اجتماعي فقدان حمايت  شوندگان، مهم آمیز. برای اكثريت مصاحبه نه سرزنش

بودن در روابط اجتماعي و عموماً خانوادگي، بیمار ناتوان از يافتن  رغم درگیر احتماعي است. به

 حامي اجتماعي است. 

دلیل نداشتن سرپرست  بهخاطر مسائل خانوادگي،  خاطر بیماری. بلکه به تنها هستم؛ اما نه به»

باشم...  بودن و داشتن فرزندان كوچک از لحاظ مالي در فشار مي خانواده و مسئول خانواده

های بسیار شنیدم.  كنیم و از همسر سابقم طعنه توانايي كار هم ندارم. به كمک خیرين گذران مي

ام به رضای خدا و  ام را پنهان كنم؛ چون علائم آن روشن است. اما راضي توانم بیماری نمي

 خاطر بیماری(. ساله، مطلقه به ۳9)بهار، « خورم اش خودم را مي امیدوارم از اين بدتر نشوم... همه

اسي اين است كه  كند... حرف دل بیماران ام اس، اختلافات خانوادگي اذيتم مي بیشتر از ام»

كاش بیماری  ای ز دارند؛ ولي ها را بفهمند؛ چون از همه بیشتر به حمايت خانواده نیا خانواده آن

 ساله، مجرد(. 29)مینا، « وقت وجود نداشت اس هیچ ام

كنم كه تو  كند. فکر مي اس دارم؛ اما كسي رعايتم نمي دانند كه ام ام، همه هم مي من تو خونه»

 ساله(. 29)فريده، « گه كه مريضه گن دروغ مي دلشون بهم مي

 بودن؛ اما بدون آينده
از تنهايي وجود دارد، حس ناتواني در يافتن دلیلي برای زندگي با وجود  معنای ديگری كه 

نحو مطلوب. ناتواني در يافتن  كردن زمان به بیماری و همچون ديگران است، دلیلي برای سپری

در اين «. فهمند ها را نمي آن»دلیل بیماری  تنهايي، آن هم در زماني كه ديگران به خوشبختي به

ای كه در آن  ويژه در جامعه حضور اجتماعي در آينده است. به ۀ ذهني عدممیان تنهايي تجرب 
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رود، بیماران سنگیني عظیمي  شمار مي ای مشترک به اختلافات خانوادگي و مشکلات مالي تجربه

 افتاده.  كنند، سربار خانواده و تک را روی دوش خود احساس مي

قم. ديگه امیدی نه به دنیا دارم و نه شدن تو اتا همیشه خونه هستم. كجا برم غیر از حبس»

)فريده، « كار كنم... حرفي ندارم مثل همیشه دانم چه انتظاری دارم از دنیا... فقط نگرانم، نمي

 ساله، مجرد(. 29

ای كه سالم بودم... مثل نشستن  خوردن برای گذشته اينجا هستم بدون آينده و با هي حسرت»

 ساله، مجرد(. ۳۳)كمال، « كردن پشت پنجره و خیلي دور از زندگي

اس در میانۀ اين دو معنا از تنهايي، فقدان حمايت اجتماعي و فقدان حس  بیماران مبتلابه ام 

روند. تنهايي عاطفي و اجتماعي، به شکلي  ود كلنجار ميخوشبختي و ارزشمندی، مدام با خ

اس را به خود محدود كرده است. تنهايي عاطفي ترس از تنهايي در  به ام  تنیده، بیمار مبتلا درهم

تر دارد، ترس از ناتواني در نظام روابط  ای مردانه آينده است و تنهايي اجتماعي كه صبغه

ای است برآمده از وضعیت بیماری  اس تجربه به ام اران مبتلا اجتماعي است. بنابراين تنهايي بیم

كشد.  ها. تجربۀ يک وضعیت عیني، تجربۀ وضعیتي كه جايگاه اجتماعي بیمار را به چالش مي آن

توان از  اطمینان بیمار از آيندۀ حضورش در جهان اجتماعي است، بنابراين مي اگر تنهايي عدم

 هان صحبت كرد.چگونگي تجربۀ اشکال تصور حضور ج

 شدن به تنهابودن از تنها
شدن بر فرد غالب  ها پس از تشخیص بیماری احساس تنها اسي مدت برای بسیاری از بیماران ام 

ها در زندگي اجتماعي، مثل شکست در زندگي  دلیل سرخوردگي شود. حسي كه دقیقاً به مي

 شدن تا پذيرش تنهابودن. با تنهاشود. تنهايي فرايندی است از كلنجاررفتن  خانوادگي، آغاز مي

اولین كسي كه بهم طعنه زد همسر اولم بود. او طلاق گرفت. بعداً دوباره ازدواج كردم و »

دانم  كنم... نمي ای هم ندارم؛ اما خواستار طلاق شده... ديگه ازدواج نمي واقعاً هیچ مشکل جسمي

 ساله، مطلقه(. ۳۳)كاوه، « اين بیماری از كجا آمد

كنند... بهم  گم اگر بدانند رعايت حالم را مي ام را پنهان كنم يا خیر... مي ام كه بیماری مانده»

ام پیشرفت كند و  ترسم مريضي دانند مدام زير فشارم... مي كنند؛ اما وقتي نمي اضطراب وارد نمي

 مجرد(.  ساله، ۳۷)كیوان، « كردن ام سر كنم... خسته شدم از زندگي نتوانم با تنهايي
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 هاي اجتماعي مثابه تجربة فقدان ربة تنهايي بهتج
های جهان اجتماعي  های بیماران، سه مقولۀ عام درباب فقدان ها و نوشته در توصیف مصاحبه 

ها از بیرون و به میانجي بیماری بر بیماران تحمیل  به بیماران وجود دارد. اين فقدان نسبت

. تجربۀ 2وسیلۀ جهان اجتماعي؛  شدن به ت شناختهرسمی مثابه عدم به . تجربۀ تنهايي به1شود:  مي

مثابه  . تجربۀ تنهايي به۳وسیلۀ جهان اجتماعي؛  مثابه عدم امنیت رواني و اجتماعي به تنهايي به

 فقدان تداوم و آينده داشتن.

ای  تر است، رابطه با جامعۀ بزرگ های بیمار دررابطه ها تنهايي بیانگر فقدان نوشته در همۀ متن 

برد و فشارهای  ارث مي هايي كه بیمار ازطريق بیماری به پس فقدان یانجي بیماری و ازآنبه م

فرسا  ای سرشار از سکوت، فرساينده و طاقت مثابه رابطه اجتماعي آن را تشديد كرد و به

 سازد. برمي

 «اس من را دارد، نه من او را ام»فقدان شناسايي: 

توان از ماهیت پیچیده و پارادوكس خود بیماری  س را نميا تنهايي بسیاری از بیماران مبتلابه ام

 ـ كننده ويژه در شکل عود اس و به تبع بیماری مزمن ام های مزمن و به اس جدا كرد. بیماری ام

طرف ديگر  سازد و از طرف كلیات شیوۀ زندگي رواني و جسمي را متأثر مي يابنده، ازيک بهبود 

شدن است،  رسمیت شناخته تر، بیماری در پي به و از همه مهمخورد. بیمار  چشم مي دشواری به به

تواند راهي برای تعريف بیماری و روابط خود  سختي مي معني فهم تجربۀ بیماری؛ اما بیمار به به

كند كه بیماری بر وی مسلط شده و همۀ مسیرها را آلوده كرده و او هر  بیابد. او احساس مي

اس فرد را  اس ندارد؛ بلکه ام رسد كه فرد ام نظر مي امد. بهانج كاری انجام دهد، به شکست مي

 «دارد.»

تنهايي يک راه فرار است. فرار از دست توضیحات غیرمنطقي برای ديگراني كه از قبل » 

ها هم مشکلات  دانم كه آن فهمند. من خوب مي اند و گناهي هم ندارند كه نمي مشخص كرده

كه بخواهي درد تو را بفهمند. ازت انتظار دارند كه منطقي خود را دارند و انتظار بیجايي است 

قدم باشي؛ اما قضیه به اين  بار برای همیشه تصمیم درست و حسابي بگیری و ثابت باشي. يک 

اس دارم و فقط دو  كند. من ده سال است كه ام كنم كسي درک نمي سادگي نیست. احساس مي

ای هم  ام و ديگر آينده ی را از دست دادههای زياد سال است كه تشخیص داده شده. فرصت
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كند، با  ای هم نیست. وقتي كسي تو را درک نمي ام را گرفته. چاره ندارم. يعني بیماری هم آينده

 ساله، متأهل(. ۳۷)يدالله، « خودت باش

گونه ابهامي ندارد و  در اين نوشته، تنهايي پیامد روابط اجتماعي بیمار است. تنهايي هیچ 

كند. احساس  حمايت اجتماعي بر خود تحمیل مي هايي را مشابه واكنشي علیه عدمبیمار تن

يافتن حمايت عیني و اجتماعي است. موقعیتي كه بیمار در آن قرار دارد،  تنهايي، ناتواني در امکان

كنترل و  آور است، موقعیتي غیرقابل موقعیت داشتن يک بیماری مزمن، موقعیتي دلهره

خاطر رفتارش  شود، بلکه به رسمیت شناخته نمي نها ازسوی شبکۀ اجتماعي بهت آور كه نه سرگیجه

شود. توصیف برخي از بیماران كه  شود، سرزنش هم مي و آنچه ازنظر ديگران غیرمنطقي تلقي مي

شان ازسوی شبکۀ اجتماعي نیز رنج  شدن بیماری رسمیت شناخته بر بیماری از عدم به علاوه

شود، چون امکان  ايانه پراگماتیستي است؛ چون به رسمیت شناخته نميگر برند، توصیفي واقع مي

مثابه  توان به شود. اين امر را مي رو نمي يابد. بنابراين با جهان بیروني و ديگران روبه همدردی نمي

نظر جهان  اين  ضعف روحي و رواني تفسیر كرد كه خود بخشي از بیماری و پیامد آن است. از 

توان به آن نگاه كرد؛ چراكه ارتباط با بیرون  ی است كه فقط از پنجره ميديگران صرفاً چیز

 زا است.  تنش

« فهمد شوم... چون كسي واقعاً نمي كس را ندارم... زود عصبي مي حوصلۀ ارتباط با هیچ»

 ساله، مجرد(.۳۴)كیوان، 

ان را از كند كه همۀ ارتباطات اجتماعي معنادارش با ديگر در اين متن، بیمار احساس مي 

بودن و توانايي شركت در فضای اجتماعي. تنهايي در اينجا يک  دست داده است. احساس 

كردن آن دشوار  دلیل تعريف همین  احساس سوبژكتیو نیست، يک پديدۀ كاملاً عیني است. به

 «كنند. روحیه را تضعیف مي»است. تنهايي فضايي است بدون حضور ديگراني كه فقط 

 فقدان امنيت
بودنش و اينکه در هر  بودنش، كثیرالعله نفسه سرشار از ناامني است. با ناشناخته اس في اری امبیم 

گريز است. بخشي از  ای عمیقاً منطق دهد. بیماری فرد بیماری به شکلي خاص خود را نشان مي

كنند، به  بیماران سرشار از احساس ناامني هستند. نیازی فزاينده به كمک در خود احساس مي

اند، از آيندۀ   زده ويژه زنان، از آينده وحشت نشدن. بخشي از بیماران و به كردن و نصیحت بتصح

كردن يافت  كسي در آن برای كمک ای سرشار از اين احساس كه هیچ ، از آينده«پناه و پشت»بدون 



 
 
 
 
 
 

 161هاي ام اس؛ مطالعه تجربی تجربة تنهايی بيماران مبتلا به ام اس در شهر سنندج     تجربة تنهايی در سكوت
 

 

رين ت ای كه شايع شود. ناامني پیامد روحي و رواني مشترک بسیاری از بیماران است. ناامني نمي

های اين دسته از بیماران زنده، شاعرانه و سرشار از  نوشته شکل آن مشکلات عاطفي است. متن

ای برای بیان وجود ندارد يا اينکه تنهايي كلیت هستي  مکث و سکوت است؛ انگار كلمه

 نام تنهايي.  هاست، كلیت ذهنیت يک بیمار به آن

ن مکان هیچ آشنايي نباشد... دوست خواهم حرف بزنم كه در آ فقط يک جايي با كسي مي »

خاطر بیماری  ساله، به ۳۳)كاوه، « اس هستند، حرف بزنم دارم با كساني كه مثل من دچار ام

 مطلقه(.

« كنم كردن در تنهايي... اين من هستم وقتي به آينده فکر مي تنگي، آرزوی گريه احساس دل»

 ساله، مجرد(. 22)سارا، 

 كردن مشکلم را ندارد... چون كسي واقعاً توانايي درکكنم؛  خیلي احساس تنهايي مي»

 يشدرد خو يمنگو یجز به همدرديش                  تندرستان را نباشد درد ر

 « ش ـیـورده نـاخـه نـك يـسـا كـب                   حاصل بود گفتن از زنبور بي

 ساله، مجرد(. 29)فريده، 

به هرگونه آرزويي بیگانه   است. بیماری، بیمار را نسبت رفته رسد زمان حال ازدست نظر مي به 

رفته. در اينجا تنهايي احساسي است كه هم  دست ای بیرون از زمان و با روابط از ساخته، بیگانه

عنوان بیمار است. بیمار احساس  دلايل ذهني دارد و هم دلايل عیني؛ اما پیامد موقعیت فرد به

شده از جريان زمان. او صرفاً اينجاست بدون آينده  ده است، طرددلیل بیماری طردش كند كه به مي

هايش از گذشته. تنهايي در شکل ناامني به افسردگي پیونده خورده است، به  و با تمام حسرت

از هر طرف و در « چرا من؟»زمینه بسیاری از بیماران با پرسش  سرخوردگي از زندگي. در اين 

شیدن به خودكشي و نابسندگي و ناتواني، هرگونه احساس لذتي اند، اندي هر موقعیتي احاطه شده

 از زندگي را از بین برده است.

 فقدان آينده و تداوم

های من خونه و زندگي خودشون رو  سال و سن خواهد در جمع ظاهر شوم، همۀ هم دلم نمي»

 ساله، مجرد(.۳۳)مینا، « سوزد...  دارند... دلم به حال خودم مي

ها. اين حس كه  برد، حس داشتن يک زندگي تا مدت حس تداوم را از بین مياس  بیماری ام 

شدن است.  رنگ اسي همیشه در حال كم مرگ به جايي در دوران پیری تعلق دارد، در بیماران ام
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بسیاری از بیماران دلشان برای خودشان، آن خود سالمي كه ديگر به گذشته تعلق دارد، 

ها به خداوند  اند؛ اما پس از همۀ اين احساس قمار را باخته كنند ها احساس مي سوزد. آن مي

 توكل دارند و اينکه: 

)علي، « خوشي من است داند چیست؟! اين دل خداوند چیزی به ما داده كه هیچ كس نمي» 

 ساله، متأهل(. ۴۰

كنند كه در آينده حضوری  بودن اين شکل از تنهايي، بیماران فکر مي با تمامي احساساتي 

طور. بیماری  يکي نخواهند داشت، مثل ديگران ازدواج نخواهند داشت و فرزندی هم همینفیز

 رؤياهايي را هدف قرار داده كه ديگر هرگز محقق نخواهند شد. 

ام مشکلي نداشت تا زمان سن ازدواجم كه اين بیماری بلای ذهن و  وضعیت ذهني و رواني»

ي زيادی را متحمل شدم... متأسفانه مردم از عنوان يک بیمار فشارهای اجتماع روانم شد. به

اس بگیرد، حتماً ازنظر جسمي فلج  كنند كسي كه ام اس آگاهي ندارند... فکر مي بیماری ام

شود. هنگام ازدواج خودم، چون دختر صادقي بودم، صادقانه به طرف گفتم. از من رو  مي

و اين مشکلات ازنظر روحي و گرداند و حتي يک بار هم عقد كرده مجبور به طلاق شدم  برمي

 ساله، مجرد(. 29)فريده، « رواني بر من اثرات منفي گذاشت

اس هم درست مثل ديگران آرزو دارند و انتظار، هم از خود و هم از  بیماران مبتلابه ام

چیز تغییر  شود، همه جامعه؛ اما آنگاه كه بیماری میانجي رابطۀ بیمار با خودش و با جامعه مي

ريزد. افراد چیزی برای نگاه به جلو ندارند.  ها برای آينده فرو مي های آن مۀ طرحكند، ه مي

 بیماری يک مانع است. 

 گيري: بيان عاطفي و بيان رئاليستي نتيجه 

هاست كه  مضمون تنهايي همیشه چیزی ابتدايي در ذهن بیماران نیست. اين موقعیت عیني آن 

هايي داده شده يا درست بگويیم تحمیل شده است. در ها را معطوف به تنهايي كرده است. تن آن

توان از هم متمايز ساخت: بیان عاطفي و بیان  اين چارچوب دو شکل بیان درباب تنهايي را مي

توان هم در میان مردان و هم در میان زنان  لحاظ جنسیتي اين اشکال بیاني را مي گرايانه. به واقع

های فردی و اجتماعي ناشي از  كتیو پیامدها و محدوديتيافت. بیان عاطفي تنهايي تجربۀ سوبژ

گرايانۀ  زيستن؛ اما بیان واقع تنهايي بیماری است. بیاني محصول كلنجار رفتن با آغاز فرايند به

های كاركردی ناشي از بیماری است. پذيرش بیماری، بیمار را  تنهايي تجربۀ عیني محدوديت
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توان اين دو شکل از بیان را  سختي مي دهد. اگرچه به سوق ميگرايانه از بیماری  سوی بیان واقع به

 از هم جدا كرد.

مثابه سبکي از تجربه حضور دارد. تنهايي تجربۀ  ها، تنهايي به ها و مصاحبه در همۀ متن 

اس است، هم قبل از بیماری و هم بعد از تشخیص بیماری. تنهايي  به ام مشترک بیماران مبتلا 

ای چندبعدی، هم احساسي و هم عیني؛ اما  اس است. تجربه بیماری امتجربۀ جمعي موقعیت 

اس، درست همچون  های مهم تجربۀ مشترک تنهايي در میان بیماران مبتلابه ام يکي از ويژگي

خورده به سکوت و  بودن تنهايي است. تنهايي گره اس، نامرئي بهبوديابندۀ ام ـ كننده شکل عود

های  آوردن حس تنهايي هستند. واقعیت زبان اس ناتوان از به لا به امهای طولاني. بیماران مبت مکث

وهمه توصیف زباني تنهايي را  ها، همه ها، دردهای عصبي و جسمي، خستگي و آمپول زندگي آن

 كنند. پنهان مي

فقدان امنیت در هستي اجتماعي و نداشتن حس تداوم در زمان، ضمن اينکه تجربۀ تنهايي  

كند، تجربۀ تنهايي را به تجربۀ  جامعه بدل مي ـ معي و محصول بیمارای ج را به تجربه

های دروني خود مبتلابه  دهد. تنهايي بیان شکاف های پذيرش طردشدگي پیوند مي دشواری

بیماری مزمن و شکاف میان وی و فضای اجتماعي حاكم است. تنهايي میل به جلب دلسوزی يا 

 اس بیان فقدان حمايت اجتماعي است. اران مبتلابه اممیل به همدردی نیست. تنهايي برای بیم

تر درباب بیماری و فضای  گرايانه هرچه از مدت بیماری بیشتر گذشته باشد، بیمار بیاني واقع 

معنای پذيرش بیماری و تلاش برای  گرايانه به كند. بیان واقع اجتماعي اطراف خود اتخاذ مي

ابر سرنوشت. تجربۀ منفي سرگشتگي و فقدان )تنهايي شدن در بر شدن با آن است، تسلیم سازگار

دهد. شبکۀ روابط اجتماعي  يافته از تنهايي اجتماعي مي عاطفي( جای خود را به شکلي تعديل

 محدود بهايي است كه بايستي برای پرهیز از اضطراب حضور ديگران پرداخت.

اش، به  ت شخصيخورده به وضعی اس، مزمن است. گره تنهايي يک بیمار مبتلابه ام 

اس،  بنابراين در بیماران مبتلابه ام« چرا من؟!»اش در پاسخ به اين سؤال كه  هايش و ناتواني فقدان

های اجتماعي و  ای است كه برای ناتواني توان از بیماری جدا كرد. تنهايي هزينه تنهايي را نمي

دلیل گاهي   همین شود. به قصورهای شبکۀ اجتماعي و فقدان حمايت اجتماعي پرداخت مي

اس فقدان تعهد اجتماعي  به ام اسي كاملاً ارادی است. تنهايي يک بیمار مبتلا تنهايي بیماران ام

بیمار نیست؛ بلکه فقدان توضیح اجتماعي درباب بیماری است. غیاب شبکۀ اجتماعي، تنهايي 
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ي كه درنهايت به های خود است، اضطراب خانمان در خانواده شده و بي وی، تنهايي افراد مطرود

 شود؛ مگر آنکه شبکۀ حمايت اجتماعي مداخله كند. بودن منجر مي ای پذيرش حاشیه

اس تنهايي يک فرايند دروني، احساسي منفي و خودارجاع كه از اعماق  در بیماران مبتلابه ام 

روان سرچشمه گرفته باشد، نیست. تنهايي صرفاً محصول بیماری نیست؛ اما با بیماری همراه 

است. تجربۀ تنهايي يک بیمار، تجربۀ شخصي بیمار نیست. بلکه تجربۀ غیاب توضیح فرهنگي و 

شدن از زندگي  اجتماعي درباب بیماری مزمن و بیماران در جامعه است. تجربۀ احساس طرد

 اس، بیان تجربۀ جمعي طرد اجتماعي بیماران مزمن است. اجتماعي، تجربۀ تنهايي بیمار مبتلابه ام
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